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Susie* is a young giti gab a nye genetic condition causing A11011.5 health pmblems with her head. lungs,
ottc and legs. Me him with herfamilv in a mobik honk, on the edge ey. town newt to a corn pmceging plain in a ruralpan

At the hme herfamily becamepart ofafamilysiom program, Susk had revently had ew sumery, she had troubk,
breathing in thejamilyS honie becalm, it dkin't halt, airconditioning, and she ilevdedvecial shoes that thefamilycouldnt
afford. Family suppon Jim& paid for the &vital bilk; neo corovd by insurance bought an air amditionerfir tbejennilyS
home and Susie a pair ((special shoes, Oen SusieVamily had saint "financial problems. the program helped with utility
bilk SusieS mother says the pmgram hetied her make it thmugh a poiod qf time when she uyis at itsk Walling evarl. She
scow besidei giling Susie thaw imponn1 items she utnildn1 halt, had the pitvam coordinator um alloys amund when
she needed her and has been a mare of security fir *Amity. Tin not a toy aggn,sshe pew:. People do not &len to
me. lThe program coordinatod uoukl let me talk and she iivuld listen to me...It has &finitely helped melee/ mom in control
(If my lifr and inyjamily."

"Thousands of
families like

Susie's could use
family support."

Susie-s family was one of the fortunate Ilhnois bmilies who received help
from on the the eight tnal Family Support Prognuns operating within the state during
1989 and 19q). There are thousands of families like Susie's acrass Illinois who could
use family support. The purpose of this pamphlet is to make our state's bmilies
aware of family support, and to let families know how important their parficipation
is to family support.

'The children and families described in their pamphlet are real. Names have
been changed to protect their privacy.
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"Supporting
Families Is A
New Way Of

Thinking."

What is Fainily Support?
(doe simply. family support is doing whatever it takes to make it passible for

families that include members with disabilities to just be families.

Family support is based on the belief that all children. regardless of any
disabilit need families and la.sting relationships with adults. Children belong home

with their families or. if that's not pmsible, with another family. As with all children.

children with disabilities need to be members of Loth families and communities to

develop to their fullest potential. In fact. acrass the nation about 90% of children and

adolescents with developmental disabilities live at home with their families.

When children with disabilities bect >me adults. family support can help them

live on their own as members of neighl-xrhoods and communities.

No one knows the challenges of caring for children with disabilities better than

their families. The cost of special care and equipment can be so great it is hard to make

ends meet. It can be difficult to take a child out in the community which can make a

family feel isolated. Many children with disabilities need constant care and supervision.

placing parents under great stress. Most parents also worry al)out their child's future.

No One knows the rewards of caring for children better than families either.
But even though parents know very well the joys all their children bring. many families

can use some help meeting some of the challenges of caring for a family member with

a disability. That's what family support is all about.

Supporting families is a new way of thinking. Until now, tax dollars were spent
paying fir institutions and other care outsitle the family home. Family support

strengthens the ability of a family to keep a child with a disability at home within the

family. An effective family support program is one that provides whatever it takes to

maintain and strengthen the family's ability to provide care at home. llecause every
family is unique. it is impossible to list everything that family suppon might be. Like

Jenny's family. many families have a variety of needs that may change over time.

Jenny is a fireyear-old girl with cerebral palsy who lii vs uith her pairing and biother and sister in a house

in a residential neighborb(xxl in Chicago. Jennyneeded a bath chair and a high chair. and Family Suppori pmgmmjiitoutv

made it p(xisible fbr her family to buy them. .fennyS aLso needed belp other than cash they um haring trouble

finding ti doctorprfennv uho woidd ticapt Medicaid. they uwital to know how to find swnerme to watch Jenny and her

bmther and sister so her parenti could take sonw time for !homilies. aiulfenny um allergic to the brand ((diapers a state

agency pnrided her, A FaMqV S11113011 !corker hited Jenny's motberibul a (loctor. located a trained cannerthe family

wuld use ji ir child cam will conrinced the slate agony so suitch brands ((diaper:v. She aLco Mended ai lndiridualized

&location Plan !EP) meeting at school ulth lennyS doctor. Futureplans include ',inkling a ramp into the house forlennrS

wheelchair.



'The Family
Leads The ."

Who Decides What
Family Support Looks like?

No one knows better than families %%hat it will take to provide support that

fmnilies need to nuke family suppon work. That means tlut each family receiving

family support should be given the opponunity to decide what support their family
needs. Family support programs usuak offer a -resource specialist" or -family agent"

or -consultant" ro families to help identify needs and nuke arrangements for services.
Through the entire process. the family leads the way and makes all the decisions about

their tm 0 (milks supprns.

Families should also Ix. involved in making decisions about the program on
a state and kral level. Families should din.ct what kinds of supports programs offer.

just as important. family support is mast effective when families also decide how
supports are offered. Families can help determine how the entire program is set up,
from the application pnvess to delivering the services. In Louisiana, for exampk%

parents had an active tole in actually writing the law which defines what family support

is in that state. In New Hampshire. family support services are nin by boards that are

made up of parents.

In order for family support services to be flexible enough do whatever it takes

for families in their infinite variety, the proiect must have a set of values to guide its

development. The Illinois Planning Council on Developmental Disabilities has adopted

several principles to lead the way.

Family Support Prindpies

1. Family support provides necessary resources to families in order to
strengthen the family and decrme family stress.

2. Family support must focus on the whole family.
3. All chi. ken, regardlem of disability, belong with families and need lasting

relationships with adults.
4. Family support is needed throughout the life of an individual who has a

devekimental
5. Family suppon should be sensitive to the unique strengths and needs of

6. Families should have convenient access to services to meet their needs.
7. Families' needs should be met by using natural supports within integrated

community environments whenever possible.

Sam is a 19-yearv14 young man who lilt's u'ith his parents and teenage sister in an apwiment hziikli, i1 a

Oicago neighborhoul. He cerebnd palsv. mental rt wrdation. seivral bealtb pmhlems and does iwi talk_ Sam Is mother

can quickly lict setvral posing needs the family faces. Sam needs a new wheelchair that costs $3.500, but Sam's family

cannot alionl to kuy it. Sam is getting too beaty.lbr anyone in *family to lift him into the bathtub. so sam nee& a special

bath chair that can suppon' him. Itlyett begets botnefwm schooL Sam's sister carnd him into the house and caws fir him

until their panmts get home. Sam's motherfitis badly that this responsibility keeps berdaughterfrom participating in after-

school actitities but they cant afford to hire anyone to help out. Thefamily :Sim discouraged by the slacks((medical and

&vital hills that turd to be paid. Wbeneter SamS mother has asked for belp fmm any gowniment agency she fats she

gets the runamund with no Irsults. Sam Sjamily aunts Sam to kap living at bon: eand Ives that a FamilyStoort Program

can help them where all their othe r pleas fir help hair finkti



"Forty-five
States Now

Offer F
Support."

Forty-five sues now offer some kind of family support. Effective family
support programs are flexible enough to meet the needs of a great range of families.
As a result family support can take many forms, and there are a lot c)Idifferences among
family support programs around 11-.2 country.

Manv states now provide cash :Assistance and or direct services to families.
Where sen ices are offered. states give mney to various agencies which provide
services to families. I 'nder cash assistance programs. families either receive regular
payments directly or are reimbursed for their casts. States with cash assistance programs
often blend this approach with a core of direct services.

Family support can be much inure than something a single government
provides. One way to support families is to coordinate all existing government promms
into a single system that is easy tin families to understand and use. Public schools. social
service providers and state agencies responsible tin. human services should all he well
coindinated an nind

Family support also encourages infmmal helps within communities, like
hes, and so forth. A North Carolina prowam set upfriends. neighbors. relatives. churc

a Irartering network that encourages members of communities to exchange goods and
services with one another.

Family support also encourages private agencies and businesses to become
involved in supporting families. In Maine. bcal Red Cross chapters train persons to
provide specialized child care: in Missouri and Arkansas, YMCA day care centers offer
integrated day care; in Florida. regular health insurers cover day care costs for medically
fragile children: in several states hotels offer caregiving family members free lodging on
weekends when rims may sit empty.

The idea of family support is to combine money and services that are both
formal and infbrmal, public and private.

f;



"Illinois Is
Serious About

Su
Families."

Family Support in Illinois
A single placement in an institution in Illinois can cost nearly $50.000 a year.

In many cases. a smaller =lint of money spent to support families would allow them
to care for their children at home and could make placement out of home unnecessary.
It could also help determine whether or not an adult could live on his or her own rather
than in some kind of institution.

Illinois is SeTiOUN almt supporting families. In tact, ifs the law. In 1989 eight
trial family support programs began acrass the state. funded by the Illinois Planning
Council on Developmental Disabilities and the state's Department of Mental Health and
Developmental Disabilities. Over I SO Illinois families some of whom are described
throughout this pamphlet received funds and other kinds of help. But the trial
programs were limited to eight communities in Illinois and didn't begin to meet the
needs of must Illinois families.

In part because the trial programs helped to show now lxidly family support
is needed. the Illinois legislature passed two laws that went into effect January 1, 1990.
The Family Assistance Program .erves families with a child who has a severe
developmental disability or a severe emotional disturhance, while the Home-Based
suppon Services Law helps adults who have a severe dorlopmental disability or a
severe mental illness. Both prograim are administered by the Illinois Department of
Mental Health and Developmental Disabilities.

The Family Assistance Program mluires the state to strengthen and promote
families so they can care fir children under age 18 with "severe autism, severe mental
illness, severe or profound mental retardation, or severe and multiple impainnents"
within the family home. According to the law, as long as money is available to the
program. eligible families will receive ahout $407 each month to help cover the costs
I A. providing care at home. In addition, families are to be made aware of resources and
specialized services that are avaikible in their community. Approximately 00 tamilies
have been chusen at random to participate.

Home-Based Suppon Services are designed to help adults with "severe autism.
severe mental illness, severe or profound mental retardation, or severe and multiple
impairments" live in their own homes. While these persons will not receive monthly
cash payments. they will receive direct services as they choose that would help them
live On their own and he self-supporting. lure hundred adults have been chasm at
random to participate.



Next Steps in Illinois
Illinois has come a long way in supporting families. but thew is still much work

to be done before all families who need support get enough. The current program will
serve only a fraction of families who can use siippott. and experience in other states
has shown that families have many kinds of needs that cash alone does not address.
Govemment agencies still need to work at coordinating their programs. And efforts I
include other members of the community, including private businemes and agencies.
in the circle of family suppon have only just begun.

So when: do things stand in Illinois? You be the judge. I 'se the checklist
based on a survey of some of the best family support programs around the country

"Still Work To to take stock of how well Illinois family support program is doing. The beg family

Be Done." support programs will meet all these conditions.

Family Support Checklist
.

Do bray supports follow the family support principles listed on page

Do family supports address the needs of the whole family?

Do parents have real control over supports and services?

._. Do families receive -whatever it takes" for their needs to be met?

Are family supports available to those who need it or only to a few who meet narrow

eligibility criteria?

2 Does family support make use of private and informal supports in addition to

government services?

Are family suppons available equally everywhere in the state?

Is family support well advertised so families know it's available?

Would this pmgram meet my family's needs?

You Make a Difference.
If you want to make a difference, there are three things you can do.

1. Be informed. Find out more about family support. There are several newsletters
available: a good one that is FREE is the Family Support Bulletin. To subscribe, write
t 'CPA Gmemmental Activities Office. 1522 K St. NW, Suite 1112. Washington DC 2(XX)5.

2. Spread the word. Talk to other families about family support. Share this Ramphlet
so others can become involved oo.

3. Tell your state legislator what you want. Tell your family's story to your elected
officials. Remind legislators when decisions are made about family support that real
families like yours are the ones whose lives are affected by their votes.



The contents of this product were developed under a pa-ant from the Illinois Planning Council on Developmental
Disabilities. However, these contents do not necessarily represent the policies of that agency.
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Apoyo Familiar
Una Manera Nueva De Pensar



Susk* is una nouchatha Oven con una rara condirion genitica causandole solos mo.xI entas de wind con

el cara:thi. pulnumes. otos .1. pwritas. Fiki rim con su familia en una casa moil* lx.orde del puelVo /ado de

una phuna de procesar mai,: en una pane rural de Illinois. Cuando la fitimlia w hivi partedel pmgranta (le apgnv

jannhar. .snsie ircwnwmente habia tondo ciriNia de los ( !los. iona prithlenlas respira ndo en su casa 'wipe no tem

any acondicionado. negrsitaba zapalos opeciakw.i. siifainilii no tona el diner() para comprarlo, jimdos del

apoyolitindiarpagamn por ;as (latch's debovital Ito cnbienas p el seguro. compm un anvacondicionrulopara

Ia casa v un par de zapaibspara Susie. tnando lajainiliti de Susie tum priddemasfinanciems seivms pritotma

qyuglei con las delights de utihdades. La Mania de Susie dice que el programa la ayudri en un period() de hemp°

cuando ella otaha rieS0 dt! deordlecer Ma dice glw ademas dv dark, CSY6 artkulos importaides a Susie la

coordinadora del pmgrama siemp, estaba cora cumuli) ella la necesitaba .y a sido tout fuerte de seguridad para

la familia. ".Th soy una perquia m agirsini. Las pemmas 1,0 nie escuchan. ia conlhimloni del prognima me

dela hablar v me escitcba... Definllnwnente me ha ayudado a soltirnu, mas en contml de mi eida rmiamdza.

"Miles de
familias como la
de Susie pueden

usar el apoyo
familiar."

Li familia de Susie es una de las afonunadas en Illinois que recilvayuda de

%mode t x.-ho prtigramas de apoyo famihar en prudxi operando denim del estado

durante 1989 v 1990. liav miles de familias ion) la de Susie dentro de Illinois que

pueden usar algOn tipo de apoyo. propOsito de este folio) es harerle saber a las

familias dv nuestroestado el servido de apoyo familiar y deiarly sal>er Li imporianda

de su panicipaciOn en un programa de apt iyo familiar efectivo,

Los runt rs t Canuli.ottivst. mas L-n tste I;)114:10 son Ios nomhtrshan suit). anthalos pan'

proulwr su



"Apoyando
familias es una
nueva manera

de pensar."

gQue es el Apoyo Familiar?

Bien simple. el apoyo familiar esta haciendo lo que sea posit* por ayudar
a aquellas laminas que tienen mieml,ros desabilitados.

El apoyo familiar esta hasado en la creencia que todos los ninos. no imporu
su desabilidad. necesitan familias y una relaciOn duradera con adultos. Los Milos
pertenecen en la casa con sus laminas. y si esu) no es posible. con otra familia. Como
otros nifios. ninos con desabilidad necesitan ser miembros de ambas familias y
comunidades para desarrollar su mayor potencial. Ademas. dentro de la naciOn un
90% de ninos v adolecentes con desabilidades de desarrollo viven con sus famflias.

Cuando los ninos con desabilidades se convierten en adultos, ci apoyo
familiar los puedr avudar a vivir por si mismos romo miembros de la vecinclad y
comunidad.

Nadie sabe la demanda de cuidados de tin nino con desabilidades mejor
que propias familias. El costo de cuidado especial y equipo puede ser tan grande
que es fuerte cubrir las necesidades mas basicas. Puede serdificil sacar a on nino
a la comunidad. y la familia sentirse aislada. Muchos nines con deFar,,dades
necesitan cuidado v supervisinn crmstante. haciendo que los padres se sientan en
mucha tensiOn. Muchos padres tambien se preocupan del futuro de sus hijos.

Nadie conoce la recompensa de cuidar nines mejor que los padres. Pero
aunque los padres conocen hien la alegria que todos los nines traen, muchas
laminas pueden usar alguna ayuda con la demanda de cuidar tie on miembro
familiar desabilitado, Para cso es el apoyo

Apoyando laminas es una manera nueva de pensar. Hasta ahora el dinero
de impuesto era gastado pagando por instituciones y oaf s cuidados fuera del hogar.
Alloy() para Familias entiende la necesidad de la familia para mantener el niño
desabilitado en rasa con sus familiares. Un program! de apoyo familiar elective es
ono que provee lc que sea necesario para t xtendcr Ia habilidad de la familia para
proveer cuidado en la casa. Porque cada famili ;! es elica. es imposible hacer una
lista de todo lo que el apoyo familiar pudiera o frecer. Como la familia de Jenny.
muchas familias lienen una variedad de necesidades clue pueden canthiar con el
nempo.

Jenny es ma nines de clam albs con daño cerebral que rire con sus padres. bennano y bermana en una casa
residencial en una ircindad de Chicago, jenny necesita una silk; de bail() y una silla de comer. Losfinidos del (Toro
familiar bicieron pokble a su familia cwnprarlas. Lajaunlia de jenny necesitaba otra ayuda mas que financiera

tenian problemas buscando lin doctor para jenny que actptara tambien querien saber Como
encontrar a alguien que cuidard a jenny, su bermano. .r su bermana y asi los padrespoder tomartiempo para
lnclusitr. jenny era alOgica a la mama de pailales que Ia agencia del estado leprezr.ia. trabajadora de tom)
familiar arudO a la mamd de jenny a encontrar un doctor. localizar una ninera entrenada para que la familia
pudiera ocupar.r conrencer a la agenda del estado que cambiard marca de pariales. Ella Iambi& asistio a una

en Ia escuela sohm un plan educacional individualizado con la mamade jenny. Planes finuros inchiren
ci construir una entrada en la casa de jenny pam su silla de nwdas

12



"La familia eige
el camino."

iQuien decide cual es el apoyo
de la familia?

Nadie sabe meim lo que se necesita para pnweer apoyo. clue las laminas

que necesitan que el apoyo famihar gab*. Esto signitica guy a las farnilias

recibiendo el apoyo familiar se les debt dar Ia oponunidad de decidir que apoyo

necesita la familia. Los progra masde apoyo familiar usualmente usan un -especialista

recurso.- -agente familiar" o -cimsultante- para ayudar a identificar necesidades y

hacer arreglos para servidos. Durante to& el proceso Li familia dirige y hace las

decisiones acerca de su propio apoyo familiar.

Lis laminas tanthien deben de estarenvueltas en ilaCer decisiones acerca

del programa a nivel estatal y local, Las famihas deben dirigir guy clam; de apoyo

el programa ofrece. Ms importame. el apoyo faiMliar es mas efectivo cuando las

laminas tambien dirigen comb el apoyo es ofrecido. Las laminas pueden ayudar a

determinar coin° el programa entero es preparado desde Li aplicaciOn hasta la

entrega de servicios. En Louisiana, por ejemplo. kis padres han tenido un papd

activo en escribir las leves que definen apovo familiar en ese estado. en New

lampshire los survicios de apoyo familiar es gobernado grupo de padres.

En 'irden para gut! los Nersidos scan tleNibks y Ilene las necesklades

diferentes de cada familia. el project() tiene que tener unas guias. El conse0 tie

plan iticacion de desarrol lo de disaNlidades en Illinois ha adaptado algu nos prindpios

para guiar el camino.

Principios de Apoyo Familiar

1. El apoyo familiar provee recurSos necesarios en orden de lonalecer Ia

familia y dismMuir hi tension familiar.
2. Apoyo Familiar dehe enfocar toda la familia,
3. TWOS los ninos. no importa km desabilidad pertenecen a una familia y

necesitan una relacion duradera con adultos.

4. Apoyo familiar se necesita duram toda la vida del individuo que tient

desabilidad de desarrollo.
5. Apoyo familiar debe de ser sensible a la resistencia y neeesidad de la familia

6. Las laminas deben tie tener acceso conveniente a k us servicios para resolvet

sus necesidades.
7. Las necesidades de la familia dehen de ser resueltas usando apovo natura

dentro del ambiente comunitario siempre clue sea posible.

Sam es unjoven bonsbrr de diednueve wins qtw vire con suspadms y so hermana adolecente en in, edific io

de apanamentos en una recinaiol de Chicago. El tiene dam celehral. maniac OM mental. pmblemas de salad

semms y no habl a, lit mama de Sam puede decir pronto las necesklades orgentes que la familia esta itirontando.

Sam necesita una silk de ruedas quecuesta $3.500(k) pem &familia de Sam no Ilene mediospara comprarla. Sam

se esta poniendo muypesado para letwitario yponerlo denim de la hatiera. Sam necesaa tuna silla de hallo especial

que pueda aguantarlo. Cuando Ilega de la escuela. Ia hermana de Sam lo Ileva &taro de la casa v lo cinda basta

que Ilegan suspadres. La mama de Sam se siente mal. porque esta responsabilklad evita que so bija panicipe en

actit.idades devueS de la escuela, pew ellos no tienen medias para emplear a nadie que pueda apidar. Lafamilia

esta hien desanimada con la cantidad de deudas medicas y de hospital que necesitan ser pagadas. Skimpy que La

mama de Sam busca ayuda de agendas guhernamentales, siente que va de un lady a otro sin resultados. La

familia de Sam quiere mantener a Sam viviendo en la casa y espem que el programa de apoyo familiar lac pueda

apdar en donde todas sus otraspeticeones por avuda banfallado.
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"Cuarenta y
dna) estados

ofrecen apoyo
familiar."

Cuerenta y cinco estados ahora ofrecen alguna clase de apoyo fannliar.

Programmas de apoyo laminar eWctivos suticienw flexibles para satisface los

nececidades una gran variedad tamilias. Como resultado el apoyo a familias

puede coger muchas formas v hay muchas diferencias dentro de los progranus de

apoyo familiar en vanos lugares del pais.

Mudios estados proveen asistencia financicra y los servicios directos a

tanulias. Donde los servicios son ofreddos. los estados da n dinero a varias agendas

que proveen servicios a famihas. Con los programs de asistencia tinanciem las

famihas reciben paws regulares directos o sus gastos devueltos. En Michigan. por

eiemplo. los padres que cuidan de sus hiios con desabilidades severas en su casa

reciben un cheque mensual de mas o menos S25.00. que ellos gastan como dos

crean conveniente para las necesidades. de sus hibos y familias. Estado con

programs de asiqencia financiera frtmaentemente ligan este metodo con unos

smicios directos basicos para fonnar un programa de "combinacion."

Aunque m whos esudos proveen pagos nwnsuales y servidos directos. el

apoyo familiar puede ser nnicho mas que el servicio que el gobiemo provee. Otra

manera de apoyar los familias es ham on esfuerzo especial para coordinar todos los

programs existentes de gobiemo gut: estan disponibles en on solo sistema que sea

para las laminas entender y usar. Escuelas pOblicas. algunos proveedores

de servicios sociales y agendas estataWs responsables por servicios humanos.
deben estarbien comdinadas para servir a las familias.

Apoyo familiar tambien ind uye avuda informaldentro de las comunidades,

como. amigos. vecmos. tamiliares. iglesias y demis. [II programa de Carolina del

Norte animO a un grupo tie la comunidad a preparar cone.siones de intercanthio de

articulos y servicios. De manera similar. un grupode la iglesia en Montana coordina

retiros de fin de semana para miembros de familia con el proposito de ofrecer apoyo.

El apoyo familiar tambien induye a agendas privadas y negocios quese

envuelven apoyando laminas. En Maine. la cruz roia bcal entrena personas para

proveer cuidado especializado tie Mhos: en Missouri y Arkansas. los centres de

cuidado tie ninos de YMCA, ()limn cuidado (lc nines integrado: en Florida los

seguros de salud cubren ci cuidado de niños para ninos medicamenw fragiles:

algunos hoteWs thecen aloWniento gratis durante los fines de semana a miembros

de familia que cuidan Mhos con impedimentos,

La idea de ;ipoyo familiar es hacer on circulo de apoyo dentro de las famihas

que diner() v servicios. ambos formal e informal. pUblico y privado.



"Illinois eaa
tomando en

serio el apoyo
para familias."

Apoyo Familiar en illhlois

En Illinois. una sola plaza en una instituciOn puede costar cerca de
Si0,000.00 al año. En muchos casos por una cantidad mjs pequena en un programa
de apoyo familiar las familias pueden cuidara a sus ninos en su casa sin la necesidad

de que este viva fuera de ella. Tambien puede determinar si un aduho puede vivir

por st mismo en vez de una instituciOn. Ahora muchos estados denim de el pais
estan empezando a encontrar maneras de apoyar familias a cuidar sus ninos en la
casa y a adultos a vivir por si mismos. El estado de Illinois es unodt, elkK

Como ley, el estado de Illinois esta trahaiando seriamente para apoyal a as
familias. En 1989 ocho programas pilotos de apoyo familiar fueron fundados por el
Consejo de Planeamiento de Desarrollo de Desabilidades y el Departamento de
Salud Mental y el de Desarrollo de Desahilidades. Más de 150 familias en Illinois

recibieron rondos y otra clase de ayuda, algunos de de los cuales estan descritos
dentro de este folleto. Estos programas en prueba fueron limitados a (who
comunidades en Illinois y no empezO a resolver las necesidades de muchas familias

en Illinois.

Gracias al exit° que tuvieron estos programas pilotos se comprobo los
efectos positivos del apoyo familiar. la legislatura de Illinois past) dos !eyes quc estan
en efecto tiez;de Enero 1, de 1990. El Programa de Mistenda Familiar sirve a familias
con ninos que tienen desabilidades de desarrollo seven) o severos disturbias
emocionales. miemras clue la ley de Servicio de Apoyo Basada en Casa avuda a
adultos que tienen desabilidad de desarrollo severo o enfermedad mental severa.
Ambos programas son administrados por cl Departamento de Salud Mental y el
Departamento de Desarrollo de Desahilidades.

El Programa de Asistencia Familiar requiere que el estado fortalezca v
proimieva familias para que dos puedan cuidar de ninos con -autism() severo,
enfermedad mental severa. retardatiOn mental profunda o severa. o impedimemos
multiples severos" dentro de la casa dc la familia. De acuerdo con kt ley. siempre
que haya dinero disponible al programa. laminas elegibles recihiran como S-307 AV
mensuales para ayudar a cubrir los gastos de proveer cuidado en Ia CaSI. en adicion
las familias tienen queenterarse de los recursos y servicios especializath)s que estan
disponibles en su comunidad. Approximadamente 300 famihas han sido escogidas
al azar para participar.

Servicio de Apoyo Basado en Casa ha sido designado para ayudar aduhos
con "autismo severo, enfermedad menul severa. retardacitin mental profunda o
severa, o impedimentos multiples severos" a vivir en sus propias casasAunque
estas personas no recibirjn asistencia economica mensual. redbiran servicias
directos como ellos escogan para que los ayude a vivir OT si mismos y a mantenerse.
Tres mil adultos an sido escogidos al azar para participar.



Proximos Pasos en Illinois

Illinois ha Ikgadoldos apoyando familLis. pero tadavia L'ta mucho trabaio

por hacer para que iodas las familias que necesiten apoyo tengan suficiente. El

programa presente sirve sOlo una fracciOn de familia:, que pueden war apoyo. se ha

aprendido que his familias timen muchas clases c necesidades que Ia asistencia

financiera no puede resolver. Agencias de gobiemo todavia necesitan trabajar

mucho coordinando sus programas. V. los esfuerzos para induir otros miembros de

hi comunidad. incluyendo negocics privado y agencias.en el circa) de apoyo
familiar acaba de empezar.

Por lo tanto.iCOmo estan las cosas en Illinois"! Sea uste I el iuez. Use la lista

al)* basada en una encuesta a algunos de los meimes programas de apoyo

familiar atraves del pais para evaluar que bien estan haciendo los programas dc

apoyo famihar. Los mejores programas de apoyo familiar reuninin estascondiciones.

Lista de Apoyo Familiar

;Siguen los programas de apoyo familiar los principios aqui
escritos?

;Diriie ci apoyo familiar las necesidades de toda la familia?

Jienen los padres control real sobre el apoyo y servicios?

Li ;.Reciben las familias -10 que see para que sus necesidades sean
resudtas?

O Oista el apoyo familiar disponible a esos que lo necesitan o
solo a algunos de estrecha degihilidad?

Mace el apoyo familiar uso de apovo privado c informal en
adiciOn alas agendas de gobierno?

Li ;Esta el apoyo familiar disponible igualmente en todo ci estado?

Li Resolverli este programa las necesidades de mi familia?

listed hace Ia diferencia.
Si usted quiere hacer una diferencia hay tres cosas que put:de hacer.

1. Infórtnece. Conozca mas solve el apoyo familiar. Ha !. varios boletines
disponibles: uno bueno es el Boletin de Amy Familiar. Para suscribirce escriba
[CPA Governmental Activities Off e, 1522 "K" Street NW. Suite 1112. Washington.

DC 20005. Al presente. este boktin de noticias. esta pulicado en Ingks.

2. Extlenda la voz. Itthlele a otra familias acerca del apoyo familiar. Comparta

este facto para que otros se pueden envolver tambien.

3. Hiblele al legislador de su estado y digale lo que usted quiera. Digale

Ia historia de su familia a su oficial electo. Recuerdele a los kgisladores que las

dedsiones que ellos puedan tomar acerca del apoyo familiar afecta directamente a

familias como las de ustedes.
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El contenido de este producto fue desarollado NO de una becha de pane del Illinois Planning Council en Desarollo De
Desabilidades. Aunque. el contenido no necesariamente representa la politica de esa agencia.


